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Abstract
Purposes. – To determine how many patients in a permanent vegetative state or a minimally conscious state are living in healthcare institutions in
the Maine-et-Loire county of western France. To evaluate patient management, physical complications, problems encountered by nursing staff and
the patient care teams’ wishes.
Patients and methods. – We performed a cross-sectional, descriptive study in physical medicine and rehabilitation departments, nursing homes,
geriatric units and local hospitals. All patients and their medical records were examined by the same investigator. A questionnaire for carers was
used to evaluate nursing tasks and a second questionnaire for head nurses served to assess staff needs and the patient care teams’ wishes.
Results. – Thirteen patients were identified. Four were in a permanent vegetative state and nine were in a minimally conscious state. Ten patients
were cared for in geriatric units, one in a physical medicine and rehabilitation department and two in local hospitals. All patients displayed limited
joint angle ranges. All the patient care teams reported practical difficulties and ethical issues.
Discussion. – Our survey highlighted the variety of care scenarios for patients in a permanent vegetative state or a minimally conscious state. It
revealed practical difficulties and, above all, ethical questions. The present work could serve as a basis for implementation of a recently issued
French government circular on defining specific wards for these patients.
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Re´sume´
Objectifs. – E´valuer le nombre de patients en e´tat ve´ge´tatif et paucirelationnel chroniques vivant en institution dans le de´partement de Maine-et-
Loire. E´valuer les complications somatiques rencontre´es, la charge en soins, les difficulte´s releve´es par les soignants et les souhaits des e´quipes.
Patients et me´thodes. – E´tude descriptive transversale des structures de me´decine physique et de re´adaptation (MPR), de soins de suite, de long
se´jour et des hoˆpitaux locaux. Tous les dossiers cliniques ont e´te´ analyse´s et tous les patients examine´s par le meˆme observateur. Un questionnaire
de´die´ aux soignants a permis l’e´valuation de la charge en soin et un autre questionnaire a` re´ponses ouvertes pour le cadre infirmier a e´value´ les
besoins en personnel et les souhaits des e´quipes.
Re´sultats. – Treize patients ont e´te´ recense´s. Quatre sont en e´tat ve´ge´tatif chronique. Neuf sont en e´tat paucirelationnel. Dix patients se trouvent en
unite´ de soin de longue dure´e, un en MPR et deux en hoˆpital local. Tous ont des limitations importantes d’amplitudes articulaires. Toutes les
e´quipes font e´tat de difficulte´s pratiques quotidiennes et de questionnements d’ordre e´thique.
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Discussion–conclusion. – Ce travail montre que les situations de prise en charge sont varie´es. Il met en e´vidence les difficulte´s mate´rielles mais
surtout les questionnements e´thiques actuellement rencontre´s. Il fournit une base de travail pour l’application au cours du SROSS de la circulaire
sur la prise en charge de ces patients.
# 2010 Elsevier Masson SAS. Tous droits re´serve´s.
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1.1. Introduction
A vegetative state, ‘‘wakefulness without awareness’’
[18,19], is observed in patients having emerged from coma.
It is defined as ‘‘the presence of sleep–wake cycles, with either
complete or partial preservation of hypothalamus and brain-
stem autonomic functions’’ and no evidence of awareness of the
self and the environment [27,28]. Although this state is usually
transient, it can become permanent in a small proportion of
patients. The term ‘‘permanent vegetative state’’ (PVS) is used
when the condition persists 12 months after traumatic brain
injury or 3 months after brain damage from other causes.
A minimally conscious state (MCS) is characterized by
‘‘inconsistent but clearly discernible behavioural evidence of
consciousness’’ [13]. This state may also be transient or
permanent. The patient is considered to have left the MCS if he/
she displays functional, interactive communication and/or
displays the functional use of two different objects [13].
In France, the overall prevalence of PVS/MCS has been
estimated at about 25 per million inhabitants [7]. Specific
medical care is necessary [13,14,20,27–29,37,41]. Patients are
totally dependent and require between four and a half to seven
hours of care per day [7]. In France, PVS/MCS patients are
cared for in small, dedicated units (as proposed in a recent
government circular). These regulations were issued in
response to the absence of any ‘‘organized response for these
totally dependent persons’’ and should prompt the standardiza-
tion of care nationwide [7].
The Maine-et-Loire county in western France lacks this type
of dedicated facility. Anecdotal evidence suggested that most
PVS/MCS patients were housed in geriatric units. We decided to
perform a cross-sectional, descriptive study in order to determine
how many PVS/MCS patients were being cared for in healthcare
institutions in Maine-et-Loire and to assess patient management,
physical complications, problems encountered by patient care
teams and the decision-making process.
1.2. Patients and methods
1.2.1. Population
We performed a cross-sectional, descriptive study. All
physical medicine and rehabilitation (PMR) departments,
nursing homes, geriatric units and local hospitals were
approached via a mail contact with either the administrative
director or the medical staff. All over, 18 PVS/MCS patients
housed in institutions in Maine-et-Loire were included in the
study.1.2.2. Evaluation
All patients and their medical records were examined by the
same investigator. Individual data were collected on the
following parameters: gender, age, PVS or MCS, the date of the
brain injury, the aetiology, the care protocol and the patient’s
personal, professional and legal status. Medical difficulties
were listed. Medical records were screened for written advance
directives or instructions on the care to be provided in the event
of worsened health status. An interview with a member of the
care team served to evaluate the existence of non-written
advance directives.
The Wessex Head Injury Matrix (WHIM) was used to
evaluate wakefulness and the patient’s neurological and
orthopaedic statuses were analysed.
A questionnaire for carers aimed at estimating the daily
nursing load and routine for each patient (nursing, physiother-
apy, participation in activities and the state of involvement of
the patients’ relatives).
A second questionnaire for head nurses was used to gather
data on the staffing ratio, problems encountered by the carers,
the care team’s wishes, staff meetings, dialogue with the
patients’ families and the presence or absence of dedicated
accommodation for the latter.
1.3. Results
1.3.1. Population
Thirteen patients were identified (eight men and five
women). The mean age at the time of the survey was 48
[range: 29 to 77]. Nine of the patients were married and 11 had
children. Eight patients were in work at the time of brain injury.
There were four PVS patients and nine MCS patients.
Seven patients had sustained traumatic brain injury, five
patients had experienced anoxic brain injury and one patient
had undergone a stroke.
The mean time since brain injury was 7 years [6 months–
15 years].
Ten patients were housed in geriatric units (in six different
institutions), one in a PMR unit and two in local hospitals.
All patients had been initially admitted to an intensive care
unit (ICU), for an average of 1.4 months [0.5–4 months]. Six
patients had then been admitted to a PMR department (for an
average period of 7.2 months [0.5–19 months]) and two had
been readmitted to a PRM department for further assessment.
1.3.2. Clinical findings
The highest-ranked WHIM behaviours ranged from 3 to 43.
The PVS patients scored 3 or 4. The MCS patients scored
between 7 and 43: three had a score of 26 (frowns, grimaces,
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was clear inter-observer disagreement on the behaviour of four
patients.
All patients displayed spastic hypertonia in flexion and
adduction. Two patients had an intrathecal baclofen pump and
botulinum toxin injections were performed in two others. The
orthopaedic deformities caused by spasticity impacted on
hygiene and nursing care in all cases. In half of the patients, the
medical staff considered that care was extremely difficult.
Orthopaedic surgery had not been performed. None of the
patients had pressure sores.
On average, two carers were required for personal care and
dressing, which lasted 30 minutes. All but one of the patients
had required gastrostomy for feeding. None of the patients had
an indwelling bladder catheter. Two carers were required for
transfer to a wheelchair. Three patients were permanently
confined to bed. Others patients were transferred to the sitting
position three to seven times per week, for 2 to 6 hours at a time.
Seven patients received respiratory physiotherapy and/or
range of motion exercises (one to three times a week).
Occupational therapy was also performed from time to time in
certain institutions.
Apart from spasticity and orthopaedic deformities, the most
frequent medical problems were pulmonary and digestive
disorders. Nine patients had tracheostomy problems and/or
bronchial obstruction, with superinfection in some cases. Three
patients had received antibiotics for these infections in
the month preceding the survey. Eight patients have digestive
disorders.
During the previous 12 months, eight patients had been
referred to acute care facilities for either consultations or
hospitalisation. This was due to epidermal necrosis in one case
and for the treatment of spasticity or complications of
tracheostomy/gastrostomy in the other cases.
1.3.3. Advance directives in the event of worsened health
status
The actions to be taken in the event of worsened health status
varied significantly from one patient to another. Written
advance directives were present in four sets of medical records,
consisting in instructions not to treat the patient with antibiotics
in two cases (although one patient had nevertheless been treated
with antibiotics) and not to admit the patient to the ICU in the
other two cases. In four other sets of medical records, verbal
advance directives were mentioned: instructions not to admit
the patient to the ICU in three cases and not to treat the patient
with antibiotics or admit him patient to the ICU in one case.
1.3.4. Description of the facilities
There were one or two PVS/MCS patients per unit (each of
which had a total of about 30 nursing beds). The nursing staff/
patient ratio ranged from 0.45 to 0.70. The physiotherapist/
patient ratio varied from 0.04/10 to 1/10 and was below 0.10/10
in five geriatric units.
There were no specific meetings about PVS/MCS patients
but discussions did take place during the usual staff meetings.
Head nurses expressed the need for a support group, betterinitial and continuing professional education, meetings with
staff from other units and meetings with the patient’s family
circle. Three units had dedicated accommodation for the
patients’ families. In half of the units, there was significant
interaction with families (activities, meetings with the family or
a special family room).
All the head nurses reported practical difficulties and, above
all, ethical issues. Carers were seen to have difficulties in
creating a ‘‘life plan’’ for the patient and not merely a ‘‘care
plan’’. Many staff members raised questions about the sense of
the care and were concerned about decision-making, inter-
disciplinarity, their relationship with the patients’ families, the
distress experienced by the families and, indeed, their own
emotional trauma as carers.
1.4. Discussion
1.4.1. Epidemiological data
In the present work, the PVS/MCS prevalence was found to
be 2.8 per 100,000 inhabitants – a value in agreement with the
available literature [7]. Epidemiological studies are scarce and
often dated, and prevalence figures range widely. The
prevalence of a PVS ranges from 56 to 140 per million
inhabitants [20,27] or as few as two [24] to 20 [6,35] per million
inhabitants in other reports. Epidemiological studies of MCS
patients are even less common [13]. This variability in
prevalence probably testifies to the difficulty in establishing
and applying diagnostic criteria [19,20,27,28]. Prevalence may
also vary from one country to another because of differences in
physicians’ attitudes to end-of-life decisions and actions.
The mean age and gender ratio were similar to the literature
data. In the present work, a non-traumatic cause was less
frequent (46%) than in other studies (over 70% in many cases
[6,17,19,24,35,44]). However, it was similar to the value
reported by Beis et al. [5].
The mean time since brain injury was 7 years and we
identified four patients who had been in a PCS/MCS for more
than 10 years. This is higher than the typical literature values for
PVS patients [6,16,17,27,28]. Data on MCS patients in France
are scarce. However, according to a preliminary study [21], the
mortality rate in dedicated units in the Iˆle-de-France region was
28% over 4.5 years – lower than the values reported in literature
[16,24]. Hence, our data is consistent with recent French
studies. According to Kiefer et al. [21], the incidence of a PVS/
MCS and the life expectancy of affected patients are growing
(probably as a result of better healthcare and changing care
strategies), which would lead to a higher prevalence.
1.4.2. Clinical findings
In the present work, we observed fairly high WHIM scores
in some MCS patients. Few studies on this topic have been
published [42,44]. The frequency of scores of 26 and 43 was
similar to that suggested in the literature [42]. Scores between
30 and 46 are thought to correspond to cognitive abilities [32].
However, a score of 43 does not necessarily mean that the
patient has significant cognitive ability; this score can be found
in MCS patients but also in severely handicapped individuals
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threshold for the upper boundary of MCS [42]. Even though
WHIM analysis is useful, it is not sufficient for the assessment
of PVS/MCS patients [33,43].
The frequency of gastrostomy in our study population
(100%) was higher than the literature values [17,24]. This
probably reveals why artificial nutrition and hydration (ANH)
status is so important. In France, debate on this subject has
intensified since the introduction of the 2005 Parliamentary Act
on Patients’ Rights and End-of-Life Care, which authorizes the
limitation or withdrawal of ‘‘futile or disproportionate
treatments or those which only seek to artificially extend life’’
[25,31]. Indeed, ANH can be considered to be a form of active
treatment and certain demands to withdraw ANH have been
given media exposure [4]. Conversely, other authors consider
life to be sacred and regard ANH as a basic form of care, the
withdrawal of which cannot be justified [10,36,37].
We observed severe orthopaedic deformities resulting from
spasticity; this means that the nursing load is high, care is very
difficult and patients are totally dependent. Despite the fact that
orthopaedic deformity is the most important cause of difficulty
in care, physiotherapy was very rare administered. Further-
more, none of the patients had undergone orthopaedic surgery.
In contrast, there were two intrathecal baclofen pumps.
Unpublished data from Iˆle-de-France patients [1] shows that
44 out of 46 patients had orthopaedic deformities and 40 had
heterotopic bone formation; 28 patients (61%) underwent
orthopaedic surgery (22 of them for orthopaedic deformities
and six for heterotopic bone formation). Beis et al. reported
nine cases of orthopaedic surgery (for a total of 47 patients) [5].
It is highly probable that therapeutic strategies and decisions to
operate depend on the medical staff’s habits. Nevertheless,
orthopaedic surgery appears to be the most important
unresolved issues, especially since these interventions are
known to improve comfort and facilitate nursing in severely
brain-injured patients [30].
1.4.3. Organizational findings
On the organizational level, the patient management
procedures comply in part with the provisions of the recent
government circular [7]. The patient management pathway
appears to be fairly fluid, since patients do not spend too long in
ICU and the PMR unit. However, our survey was not able to
assess patients who died in the ICU. Furthermore, daily care
was appropriate. As recommended in the government circular,
patients were located in institutions close to their families. Staff
in geriatric units was able to implement both a ‘‘life plan’’ and a
‘‘care plan’’. Furthermore, staff ‘‘burn out’’ appears to have
been avoided by the small number of PVS/MCS patients in each
unit. However, part of the cost of hospitalisation in these units is
paid for by the patients’ families, which goes against the
provisions of the recent regulations under which ‘‘extended
care’’ is fully eligible for payment by the social insurance
system. The organisational system in which PCS/MCS patients
are mixed with other patients raises questions as to whether
dedicated units should to be created; these would probably have
both advantages and disadvantages. This management systemmeans that care is local but not yet ‘‘specialized’’, as requested
by the new regulations. It is likely that dedicated units would
help uncover and address ethical issues and their practical
consequences. For example, the development of palliative care
units has enabled research into end-of-life issues and helped
disseminate this knowledge into routine practice.
1.4.4. The decision-making process
Head nurses report practical difficulties and, above all,
ethical issues. The decision-making process is thus one of the
most acute difficulties. For instance, there is no consensus on
the advantages and disadvantages of orthopaedic surgery or the
definition of futility of care. Different environments generated
different strategies. In the initial resuscitation phase, there is
general agreement that if survival in a persistent vegetative state
is highly likely, it is legitimate to refrain from disproportio-
nately intense, life-prolonging treatment [10,20,22,37]. In
contrast, in the chronic phase, opinions diverge strongly [2,3,9–
12,15,20,22,26,34,36–40]. It is important to emphasize that
these questions concern PVS patients much more than MCS
patients.
In the present work, advance directives were available for
eight patients and were written in four cases. Hence, decisions
could be made (specifically in the event of a medical
emergency) by a physician who did not know the patient. It
is essential to establish procedures for addressing ethical issues
within these units. This could include anticipated discussions
on futility of care for each patient. These discussions must take
account of living wills and the healthcare proxy’s opinion
[25,31].
The recent government circular seeks to impose dedicated,
long-term care facilities for PVS/MCS patients and flexible
patient management pathways. The main issue relates to the
management of severely disabled patients, for which the
government circular gives a number of practical specifications.
Nevertheless, issues concerning decision-making, staff man-
agement and relations with the patients’ families - all very
important points, according to our survey - are not really dealt
with. The circular merely advises dedicated units to forge link
with medical ethics departments. Although the circular admits
that ethical issues exist, it does not provide practical solutions.
The sometimes-heated debates concerning these patients
encompass concepts such as dignity, the sacred nature of life,
respect for personal independence and the status of ANH [2–
4,8–12,15,20,22,23,26,34,36–40]. Given that some opinions
are diametrically opposed [31,36], these issues and procedures
for dealing with them should be considered before creating
dedicated units.
1.5. Conclusion
In the absence of dedicated units, most of the PVS/MCS
patients in the Maine-et-Loire county are housed in geriatric
units. Patient management procedures vary but few patients
have major complications. In particular, none have pressure
sores. However, our survey highlighted limitations in terms of
operational activity and decision-making tools. The current
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deformities. Above all, the decision-making process (in
emergency situations and with respect to advance directives)
has not yet been resolved and was stated by staff to be one of the
most significant difficulties. Thorough discussion of these
specific issues is required before creating dedicated units for
PVS/MCS patients. Staff and family should be included in this
ethical approach. The debate should encompass not only care
delivery within the unit but also societal and moral considera-
tions, since dilemmas concerning PVS or MCS patients often
involve strongly conflicting opinions. We must also acknowl-
edge that PVS or MCS patients can be emotionally draining for
staff. Carers and family members may need psychological
support. This question deserves to be addressed in further
studies.
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2. Version franc¸aise
2.1. Introduction
L’e´tat ve´ge´tatif, e´galement de´nomme´ « e´veil sans
conscience » [18,19] survient a` la fin de la pe´riode de coma.
Il est de´fini par « la pre´sence de cycles veille–sommeil avec un
maintien complet ou partiel des fonctions automatiques de
l’hypothalamus et du tronc ce´re´bral », mais l’absence de toute
manifestation de vie relationnelle [27,28]. Il peut eˆtre
temporaire, s’incluant dans l’e´veil du coma. Rarement, il peut
persister. Il est dit « permanent » lorsqu’il perdure au-dela` de
12 mois apre`s traumatisme craˆnien et trois mois apre`s une
affection me´dicale [28].
L’e´tat de conscience minimale est une « condition marque´e
par une alte´ration se´ve`re de la conscience dans laquelle il existe
des signes minimes et fluctuants, mais e´vidents, de conscience
de soi ou de l’environnement » [13]. Dans les pays
francophones, cet e´tat est plus commune´ment de´nomme´ « e´tat
paucirelationnel » (EPR), expression qui n’a pas d’e´quivalent
en anglais. Cet e´tat peut, e´galement, eˆtre transitoire ou
permanent. Le patient n’est plus conside´re´ en EPR si une
communication interindividuelle est possible et/ou s’il est
capable d’utiliser deux objets de manie`re fonctionnelle [13].
En France, la pre´valence des patients en e´tat ve´ge´tatif
chronique (EVC) et en EPR est estime´e a` 2,5 pour
100 000 habitants [7]. La prise en charge me´dicale est
spe´cifique [13,14,20,27–29,37,41]. Ces patients sont de´pen-
dants pour toutes les activite´s de la vie quotidienne, pour un
temps de soin quotidien estime´ entre quatre heures et demi et
sept heures [7]. Une circulaire demande la cre´ation d’unite´s de
soins de´die´es aux personnes en EVC et en EPR. Devant le
constat d’absence de « re´ponse organise´e pour ces personnes
totalement de´pendantes », cette circulaire permet une homo-
ge´ne´isation de la prise en charge sur le territoire [7].
Dans le de´partement du Maine-et-Loire, en l’absence
d’unite´ encore individualise´e, ces patients sont pris en chargeen majorite´ dans des structures de soins de longue dure´e. Le but
de ce travail est de re´aliser une enqueˆte transversale descriptive
e´valuant le nombre de ces patients vivant en institution, les
principales complications somatiques, la charge en soins et les
difficulte´s rencontre´es dans la prise en charge et dans le
processus de´cisionnel.
2.2. Patients et me´thodes
2.2.1. Population
Il s’agit d’une enqueˆte descriptive transversale. Toutes les
structures de soins de suite, de me´decine physique et
re´adaptation (MPR), de soins de longue dure´e et les hoˆpitaux
locaux ont e´te´ interroge´s par un courrier au directeur de
l’e´tablissement et au me´decin responsable. Tous les patients en
e´tat ve´ge´tatif ou paucirelationnel chroniques d’aˆge supe´rieur a`
18 ans, hospitalise´s en Maine-et-Loire, ont e´te´ inclus.
2.2.2. E´valuation
Tous les patients ont e´te´ examine´s par le meˆme observateur
en mars 2006. Tous les dossiers cliniques ont e´te´ analyse´s.
Des donne´es cliniques individuelles sont recueillies par
l’e´tude du dossier de soin (sexe, aˆge, e´tat EVC ou EPR, date de
l’accident ou de la maladie a` l’origine de l’e´tat, e´tiologie,
parcours de soin, situation personnelle, professionnelle et
juridique) et l’examen clinique. Les difficulte´s me´dicales
rencontre´es sont recense´es. On recherche s’il existe des
directives ou des de´cisions anticipe´es e´crites dans le dossier
de soin quant a` la nature des traitements a` appliquer en cas
d’aggravation. L’entretien avec un soignant repe`re s’il existe
des de´cisions anticipe´es non e´crites.
L’e´veil est examine´ avec une e´chelle de Wessex Head Injury
Matrix (WHIM). L’examen clinique e´value le statut neurolo-
gique et l’e´tat orthope´dique.
Un questionnaire individuel, rempli par l’e´quipe soignante
pour chaque patient, permet l’e´valuation de la charge en soin et
du quotidien de ces patients. Il comporte l’e´valuation des soins
de nursing, de re´e´ducation, ainsi que des questions concernant
la participation des patients aux activite´s et la place relative de
leurs proches.
Le recueil d’e´le´ments par unite´ est base´ sur un questionnaire
a` re´ponses ouvertes destine´ au cadre infirmier. Il comporte les
ratios de personnel existant, les difficulte´s ressenties, les temps
de synthe`se institutionnels, les souhaits des e´quipes, les temps
et lieux d’accueil des familles.
2.3. Re´sultats
2.3.1. Population
Treize patients ont e´te´ inclus. Il y a huit hommes et cinq
femmes, d’aˆge moyen de 48 ans [29–77 ans]. Neuf patients
vivaient en couple et 11 ont des enfants. Huit patients avaient
une activite´ professionnelle.
Quatre patients sont en EVC, neuf sont en EPR.
L’e´tiologie est un traumatisme craˆnien pour sept patients,
une anoxie ce´re´brale pour cinq patients et un accident
vasculaire ce´re´bral pour un patient.
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ans au moment de l’e´tude [six mois–15 ans].
Dix patients vivent en unite´ de soins de longue dure´e (six
unite´s diffe´rentes), un en unite´ de MPR et deux en hoˆpitaux
locaux.
Tous les patients ont e´te´ hospitalise´s en re´animation, en
moyenne 1,4 mois [0,5 a` quatre mois]. Six patients ont eu une
hospitalisation initiale en MPR d’une dure´e moyenne de
7,2 mois [0,5–19 mois] et deux ont e´te´ re´hospitalise´s en MPR
pour bilan.
2.3.2. Donne´es cliniques individuelles
Le score a` l’e´chelle de WHIM varie de 3 a` 43. Les patients
en EVC ont un score de 3 (ouverture bre`ve des yeux) ou 4
(ouverture prolonge´e des yeux). Les patients en EPR ont un
score de 7 a` 43. Parmi les patients en EPR, trois ont un score de
26 (froncement de sourcils, grimaces, etc. pour montrer sa
contrarie´te´) et deux un score a` 43 (sourit). Quatre patients ont
des manifestations comportementales nettement fluctuantes
selon les interlocuteurs.
Tous les patients ont une hypertonie en flexion et adduction
des quatre membres. Deux patients ont une pompe a` baclofe`ne
intrathe´cal, deux autres ont eu des injections de toxine
botulique. L’hypertonie est responsable de re´tractions et de
limitations des amplitudes articulaires, ayant toujours un
retentissement sur les soins d’hygie`ne et de nursing. Dans la
moitie´ des cas, ces soins sont conside´re´s par les soignants
comme extreˆmement difficiles. Aucun patient n’a eu d’inter-
vention chirurgicale neuro-orthope´dique. Aucun patient n’a
d’escarre.
La toilette et l’habillage ne´cessitent deux soignants, pour
une dure´e moyenne de 30 minutes. L’alimentation se fait dans
tous les cas sauf un au moyen d’une gastrotomie. Aucun patient
n’a de sonde urinaire a` demeure. Le lever ne´cessite deux
soignants. Trois patients ne sont jamais leve´s. Les autres
patients sont leve´s trois a` sept fois par semaine, pendant deux a`
six heures.
Sept patients ont des se´ances de kine´sithe´rapie, de fre´quence
variable (une a` trois par semaine) pour drainage bronchique et/
ou mobilisation passive. L’ergothe´rapeute intervient ponctuel-
lement dans certaines structures.
Les difficulte´s me´dicales les plus fre´quemment e´voque´es, en
dehors de l’hypertonie et de ses conse´quences orthope´diques,
sont les complications pulmonaires et digestives. Pour neuf
patients, il y a des difficulte´s de trache´otomie et/ou
d’encombrement bronchique geˆnant avec ou sans surinfection,
trois ont rec¸u pour cette raison des antibiotiques au cours du
dernier mois. Huit patients ont des complications digestives.
Dans les 12 mois pre´ce´dents, huit patients ont eu des
hospitalisations et/ou des consultations exte´rieures : un pour
e´pidermite ne´crosante, les autres pour traitement de l’hyperto-
nie ou pour des difficulte´s lie´es a` la trache´otomie et/ou la
gastrotomie.
2.3.3. Conduite a` tenir en cas d’aggravation
La conduite a` tenir en cas d’aggravation de l’e´tat de sante´ du
patient est diversement retranscrite. Pour quatre patients, desconduites a` tenir a priori sont e´crites : pour deux patients, il
s’agit de ne pas administrer d’antibiothe´rapie (mais un en a
ne´anmoins rec¸u), pour deux patients, il s’agit d’un non-transfert
en re´animation. Pour trois patients, il y a une de´cision a priori,
non e´crite, de ne pas transfe´rer le patient en re´animation. Pour
un patient, il y a une de´cision a priori, non e´crite, de ne pas
transfe´rer en re´animation ni d’administrer des antibiotiques.
2.3.4. Fonctionnement par unite´
Il y a d’un a` deux patients EVC/EPR par unite´ d’une
trentaine de lit. Les ratios de personnel varient de 0,45 a`
0,70 e´quivalents a` temps plein (ETP) soignant par patient. Le
ratio d’ETP kine´sithe´rapeute pour dix patients est tre`s variable :
de 0,04 a` 1. Cinq unite´s de soins de longue dure´e ont un ratio
d’ETP kine´sithe´rapeute infe´rieur a` 0,10 ETP par dix patients.
Il n’y pas de re´union spe´cifique pour ces patients, mais la
discussion intervient lors des re´unions habituelles de l’unite´ en
question. Les souhaits des cadres de sante´ concernent le
fonctionnement d’un groupe de parole, une formation initiale et
continue, des rencontres avec des soignants d’autres e´tablisse-
ments, des temps de synthe`se avec les membres des familles. Il
existe un lieu re´serve´ aux familles dans trois unite´s. Dans la
moitie´ des cas, il existe un partenariat avec les familles
(animations, conseils de famille, lieux spe´cifiques). Les
ame´nagements de locaux souhaite´s sont un salon des familles
par unite´ ou un bureau pour rencontrer les familles.
Tous les cadres de sante´ e´noncent des difficulte´s pratiques,
mais surtout des questionnements d’ordre e´thique. Les cadres
de sante´ e´voquent une difficulte´ pour les soignants a` re´aliser un
« projet de vie » et non uniquement un « projet de soin ». De
nombreuses re´flexions existent sur le sens du soin. La prise de
de´cision, la multidisciplinarite´ sont e´galement interroge´es.
Enfin, les rapports avec les membres de la famille, la souffrance
des proches et celle des soignants sont souvent cite´s.
2.4. Discussion
2.4.1. Donne´es ge´ne´rales e´pide´miologiques
Dans notre e´tude, la pre´valence des personnes en EVC/EPR
est de 2,8 pour 100 000 habitants, ce qui correspond a` la
pre´valence estime´e dans la litte´rature [7]. Les e´tudes
e´pide´miologiques sont rares ou peu re´centes. L’estimation de
la pre´valence des patients en EVC est tre`s variable selon les
pays, au moins du simple au triple. De 56 a` 140 par million
d’habitants [20,27], voire de deux [24] a` 20 [6,35] par million
d’habitants. Pour les patients en EPR, les e´tudes e´pide´miolo-
giques sont quasi inexistantes [13]. Cette difficulte´ a` e´tablir une
pre´valence te´moigne probablement de la difficulte´ a` e´tablir des
crite`res diagnostiques [19,20,27,28]. La pre´valence peut
e´galement varier selon les pays en fonction des diffe´rentes
attitudes d’arreˆt et de limitation de soins.
Nos donne´es sont analogues a` celle de la litte´rature
concernant l’aˆge et la pre´ponde´rance masculine, mais notre
population comporte moins de situations d’e´tiologie me´dicale :
46 % versus plus de 70 % dans certaines e´tudes
[6,17,19,24,35,44]. Cela est comparable avec les donne´es de
l’e´tude de Beis et al. [5].
V. Saouˆt et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 53 (2010) 96–104102La dure´e d’e´volution moyenne au moment de l’e´tude est sept
ans et quatre patients sont dans cet e´tat depuis au moins dix ans,
ce qui ne correspond pas aux donne´es habituelles de la
litte´rature pour les EVC [6,16,17,27,28]. En ce qui concerne
l’EPR, les donne´es sont la` encore moins pre´cises. Cependant, la
mortalite´ dans les unite´s EVC/EPR d’Iˆle-de-France, selon les
re´sultats pre´liminaires [21] est de 28 % en quatre ans et demi,
bien moindre que les donne´es ante´rieurement publie´es [16,24].
Ainsi, notre cohorte paraıˆt plus cohe´rente aux donne´es re´centes
franc¸aises. Selon Kiefer et al. [21], il est probable que
l’incidence des EVC et EPR soit en augmentation et que leur
dure´e de vie moyenne augmente, du fait de la qualite´ des soins
et des attitudes the´rapeutiques, ce qui conduit a` une probable
augmentation de la pre´valence.
2.4.2. Sur le plan clinique
Dans notre e´tude, les scores a` la WHIM peuvent eˆtre
relativement e´leve´s chez les patients en EPR, mais peu d’e´tudes
existent sur ce sujet [42,44]. Les donne´es de la litte´rature sont
concordantes avec une fre´quence e´leve´e des scores 26 et 43
[42]. Les items de 30 a` 46 e´valuent habituellement les capacite´s
cognitives [32]. Le score de 43 ne signifie pas pour autant que le
patient a des capacite´s cognitives importantes. Un meˆme score
de 43 peut eˆtre attribue´ a` un patient en EPR ou en e´tat de
handicap se´ve`re [42]. Il n’y a pas de score spe´cifique de l’EPR
ni de score permettant d’affirmer que le patient n’est plus en
EPR [42]. Si elle a un inte´reˆt inde´niable, l’e´chelle de la WHIM
n’est pas en elle-meˆme suffisante pour l’e´valuation de ces
patients [33,43].
Tous les patients examine´s ont une gastrotomie, ce qui est
plus e´leve´ que les donne´es de la litte´rature [17,24]. Dans la
mesure ou` tous ces patients ont une gastrotomie, on comprend
combien la question du statut de la nutrition et de l’hydratation
artificielle (NHA) est centrale. C’est autour de ce sujet que se
focalise le de´bat, en France, depuis la parution de la loi du
22 avril 2005 relative aux droits des malades et a` la fin de vie
[25,31] qui autorise la limitation ou l’arreˆt d’« un traitement
inutile, disproportionne´ ou n’ayant d’autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie ». La NHA peut eˆtre
conside´re´e comme un traitement et certains cas de demande
d’arreˆt de la NHA ont e´te´ me´diatise´s [4]. Certains auteurs
conside`rent qu’a` l’inverse, la NHA n’est pas un traitement mais
un soin de base qui ne peut pas eˆtre arreˆte´ [10,36,37].
Tous les patients ont une hypertonie majeure, avec un
retentissement orthope´dique important. Ces patients ont donc
une charge en soins e´leve´e, le nursing est rendu tre`s difficile par
les complications orthope´diques, d’autant plus que ces patients
sont de´pendants pour toutes les activite´s de la vie quotidienne.
Alors que cela est la difficulte´ principale du soin quotidien, il y
a tre`s peu de prise en charge en kine´sithe´rapie. Par ailleurs,
aucun patient n’a eu d’intervention pour les re´tractions
tendineuses. En revanche, deux ont une pompe a` baclofe`ne.
Des donne´es non publie´es portant sur la population d’Iˆle-de-
France [1], mettent en e´vidence que 44 sur 46 patients ont des
re´tractions oste´otendineuses et 40 ont des oste´omes. Dans cette
population, 28 sur 46 patients, soit 61 %, ont e´te´ ope´re´s pour
re´tractions (22 patients) ou oste´omes (six patients). De meˆme,dans l’e´tude de Beis et al., neuf patients sur 47 ont eu une
te´notomie ou te´noplastie d’allongement [5]. Il est probable que
les attitudes the´rapeutiques et notamment la de´cision d’inter-
vention chirurgicale orthope´dique de´pendent des habitudes des
e´quipes. Cependant, il s’agit la` du principal proble`me me´dical
non re´solu, ce d’autant que les interventions de chirurgie
orthope´dique chez les patients ce´re´brole´se´s ont montre´ leur
inte´reˆt en terme de facilitation du nursing [30].
2.4.3. Sur le plan organisationnel
Sur le plan organisationnel, la prise en charge de ces patients
re´pond en partie au cahier des charges de la circulaire [7]. Il
existe une fluidite´ de la filie`re de soins. En effet, la dure´e
d’hospitalisation moyenne en re´animation n’est pas tre`s e´leve´e,
de meˆme que celle en MPR. En revanche, l’e´tude ne permet pas
d’identifier les patients reste´s hospitalise´s et de´ce´de´s en
re´animation. Par ailleurs, le soin quotidien est adapte´, la
proximite´ avec l’entourage est effective. Les e´quipes des soins
de longue dure´e sont a` meˆme d’organiser pour chaque patient
un projet de soin et un projet de vie comme l’indique la
circulaire. De plus, l’accueil d’un petit nombre de patient par
unite´ e´vite en partie l’e´puisement des soignants. En revanche, la
partie he´bergement est a` la charge de la famille, ce qui ne
correspond pas a` la volonte´ de la circulaire pour ces patients qui
rele`vent des « soins prolonge´s ». Cette organisation, qui a des
avantages et des inconve´nients, preˆte donc a` discussion sur la
spe´cificite´ des unite´s a` cre´er. La prise en charge fait une large
place a` l’accueil de proximite´, mais elle n’est pas « spe´cialise´e »
comme le souhaite la circulaire. C’est dans une unite´
spe´cialise´e que peuvent, peut-eˆtre, plus aise´ment surgir les
questionnements e´thiques et surtout les possibilite´s de trouver
des moyens pratiques pour y re´pondre. Par exemple, la cre´ation
des unite´s fixes de soins palliatifs a permis l’e´laboration d’une
recherche sur les proble´matiques spe´cifiques de la fin de vie,
ouvrant la voie a` des proce´dures concre`tes de prise en charge.
2.4.4. Prise de de´cision
En dehors des difficulte´s pratiques lie´es a` l’e´tat clinique des
patients, il existe des questionnements d’ordre e´thique, signale´s
par tous les cadres de sante´. On s’aperc¸oit que l’un des
proble`mes principaux dans la prise en charge de ces patients est
donc la prise de de´cision. Il n’y a pas de consensus, tant pour le
rapport be´ne´fices–risques des interventions de chirurgie
orthope´dique par exemple, que pour les de´cisions en ce qui
concerne la proportionnalite´ des soins. Il y a une variabilite´
selon les e´quipes. Dans la litte´rature, les auteurs s’accordent a`
conside´rer qu’a` la phase aigue¨, si la survie en EVC est tre`s
probable, alors il est le´gitime de ne pas faire d’acharnement
the´rapeutique [10,20,22,37]. En revanche, a` la phase chronique,
les e´crits sont contraste´s [2,3,9–12,15,20,22,26,34,36–40]. La
litte´rature concerne, dans la grande majorite´ des e´crits, les
patients en EVC et peu ceux en EPR.
Dans notre e´tude, il y a notion de de´cisions a priori pour huit
patients, qui sont e´crites dans le dossier pour quatre patients. La
prise de de´cision, notamment en cas d’urgence, peut revenir a`
un me´decin qui ne connaıˆt pas le patient. Ainsi, il semble qu’au
sein des unite´s, il soit primordial de s’assurer de bonnes
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re´flexions au pre´alable sur la proportionnalite´ des soins a`
appliquer pour chaque patient. Cette re´flexion doit inclure le
recueil des directives anticipe´es, le cas e´che´ant, ainsi que l’avis
de la personne de confiance [25,31].
La circulaire demandant la cre´ation des unite´s de´die´es aux
patients en EVC/EPR a pour but d’assurer une prise en charge
spe´cifique, sur le long terme, et une fluidite´ de la filie`re de soins.
Il s’agit surtout d’un enjeu d’organisation de la prise en charge
en situation de grande de´pendance et la circulaire de´taille les
conditions mate´rielles d’accueil. En revanche, les enjeux
concernant les modalite´s de la prise de de´cision, le management
d’e´quipes, les relations avec les familles, sont peu aborde´s,
tandis que ces points sont note´s comme importants dans notre
e´tude. Selon la circulaire, il est « souhaitable que de telles
unite´s travaillent en liaison avec des structures d’e´thique
me´dicale ». La circulaire n’occulte pas les questionnements
e´thiques, mais elle n’apporte pas de re´ponse pragmatique. Ces
situations cliniques conduisent ne´anmoins a` des de´bats, parfois
passionne´s, sur les questions de la dignite´, du caracte`re sacre´ de
la vie humaine, de l’expression et du respect de l’autonomie du
patient, du statut de l’alimentation et de l’hydratation [2–4,8–
12,15,20,22,23,26,34,36–40]. Des positions oppose´es sont en
pre´sence [31,36]. Il paraıˆt donc utile de pre´ciser ces aspects
dans la pre´paration et la mise en place de ces unite´s.
2.5. Conclusion
Ainsi, les patients en EVC et EPR vivant en institution dans le
de´partement de Maine-et-Loire avant la cre´ation des unite´s
de´die´es se trouvent majoritairement en soins de longue dure´e. Les
situations actuelles de prise en charge sont varie´es, mais les
patients n’ont pas de complications majeures, notamment
cutane´es. Cependant, cette e´tude permet de mettre en e´vidence
des limites importantes dans le fonctionnement et la prise de
de´cision. Du point de vue somatique, la prise en charge ne permet
pas de pre´venir les complications orthope´diques de l’hypertonie.
Surtout, la proce´dure de la prise de de´cision, dans l’urgence et de
fac¸on anticipe´e, n’est pas re´solue. Cependant, il semble que cela
repre´sente l’une des difficulte´s majeures dans le soin de ces
patients. Ainsi, il apparaıˆt que les unite´s de´die´es a` ces patients ne
peuvent faire l’impasse d’une re´flexion pre´alable et re´pe´te´e sur
ces proble´matiques spe´cifiques. Cette de´marche e´thique inclut
l’ensemble des intervenants, y compris le cas e´che´ant les
membres de l’entourage. Cette re´flexion doit inclure l’organisa-
tion des soins au sein de ces unite´s, mais doit e´galement s’inclure
dans un de´bat social, pour prendre corps dans une re´alite´ concre`te,
tant il est vrai que les questionnements au sujet des patients en
EVC et en EPR font intervenir des positions morales souvent
oppose´es. Le soin envers ces patients n’est pas toujours de´nue´
d’une certaine charge e´motionnelle et tant les soignants que les
membres de l’entourage peuvent ressentir le besoin d’un soutien
psychologique. Cela pourrait faire l’objet d’e´tudes ulte´rieures.
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